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               DESAMPARO Y ORFANDAD: HIJOS DE PADRES CON VIH-SIDA
ABSTRACT
Las transformaciones en la dinámica social del VIH-SIDA en Argentina y en
diferentes países durante la última década, señalan a la pauperización y feminización
como las tendencias centrales de expansión de la epidemia. En  nuestro país  la relevancia
del uso de drogas inyectables en la transmisión y el elevado índice de transmisión vertical
(madre-hijo) han definido las características particulares por las que la Argentina se
diferencia del resto de los países Latinoamericanos. Sin embargo, en la mayoría de los
estudios acerca de las dimensiones sociales del VIH-SIDA, ha permanecido invisibilizada
las consecuencias que la epidemia produce en los hijos de las personas afectadas por la
misma. De acuerdo a estimaciones de UNICEF, Argentina registra en el año 2001, 25.000
huérfanos de uno o ambos padres debido al SIDA.
El objetivo del presente trabajo consiste en analizar el estado de situación actual
respecto del impacto del VIH-SIDA  para los hijos de adultos afectados (infectados,
enfermos, fallecidos), convivan ellos o no, con el VIH. Partiendo del análisis de las
transformaciones de los vectores sociales de expansión de la epidemia, se discuten los
procesos sociales de desamparo y orfandad, como dimensiones centrales para el abordaje
de esta problemática social. En este sentido, la fragilización y desmantelamiento de los
vínculos familiares por el riesgo o la efectiva pérdida de uno o ambos progenitores debido
al SIDA, expone a niños, adolescentes y jóvenes a situaciones de desamparo y orfandad
que profundiza las condiciones de vulnerabilidad social de carácter estructural para la
niñez de los conjuntos sociales más afectados.
INTRODUCCIÓN
          En el presente trabajo, intento realizar una exposición de los lineamientos
conceptuales, la situación epidemiológica y  los núcleos categoriales  que sirven de
fundamento para el proyecto de investigación que he comenzado a realizar sobre los
procesos de orfandad y desamparo vinculados con la epidemia del VIH-SIDA.
        Luego de casi 20 años, las características sociales y epidemiológicas de la epidemia
del VIH-SIDA han variado. Durante los últimos años, las tendencias identificadas por las
estadísticas señalan una mayor prevalencia en conjuntos sociales pauperizados, con un
constante incremento de la transmisión heterosexual, un mayor número de mujeres
afectadas, con un alto porcentaje correlativo de casos acumulados de transmisión vertical
(Boletín de SIDA,2002)(Epele, 2001)( Grimberg, 2000). Como toda enfermedad de
transmisión sexual, su alcance va mas allá del individuo afectado e involucra a las parejas,
al binomio madre-hijo y también a los hijos. Aún cuando la implementación de tecnologías
y prácticas biomédicas ha podido reducir en la actualidad los altos porcentajes de
transmisión vertical, el VIH-SIDA sigue afectando a las nuevas generaciones. Por otro
lado, la dinámica de la epidemia ha producido un conjunto de adolescentes y niños, los que
teniendo VIH o no, han perdido o están en riesgo de perder a uno o ambos progenitores.
Por lo tanto, el  siguiente trabajo  plantea  el reconocimiento y estado de situación actual
respecto del  impacto del VIH-SIDA para los hijos de adultos afectados (infectados,
enfermos, fallecidos) como conjunto social vulnerable expuesto a situaciones de desamparo
y orfandad  debido a la fragilización y  desmantelamiento  de los vínculos familiares  y de
redes sociales de soporte por el riesgo o efectiva perdida de uno o ambos progenitores.
Esta situación particular,  viene a agregar dimensiones inéditas de desamparo social y
sufrimiento corporal, emocional y simbólico a conjuntos de niños y adolescentes de nuestro
país, ya afectados por los procesos de vulnerabilidad social vinculados a las consecuencias
socio-económicas de la implementación del   modelo neoliberal en la Argentina de los
noventa.
LINEAMIENTOS CONCEPTUALES
           Desde las Ciencias Sociales se ha podido determinar cómo ciertos procesos sociales,
económicos, políticos y de género trazan las fracturas sociales por las que se extiende la
epidemia (Connors, 1996) (Singer, 2001) y definen la vulnerabilidad diferencial para
conjuntos sociales específicos. Desde la antropología médica, en particular, se han
realizado investigaciones de la epidemia del VIH-SIDA identificando como los procesos
sociales macro estructurales políticos y  económicos se articulan con la dinámica social
relacionada con la infección del VIH y con los comportamientos y experiencias
individuales vinculados a la enfermedad. En este sentido, la perspectiva antropológica
crítica,  entiende los temas de salud a la luz de las fuerzas políticas y económicas mayores
que configuran las relaciones interpersonales y los comportamientos sociales, generan
significados sociales y condicionan la experiencia colectiva (Singer, 1995). Por ello  es
necesario vincular el proceso de reproducción de la epidemia con los procesos sociales,
políticos y económicos de la Argentina  que generaron  condiciones de vulnerabilidad
social, violencia estructural e influyeron  directamente en la dinámica de la epidemia.
 La implementación del modelo económico neoliberal en la Argentina, generó grandes
modificaciones estructurales como la des-industrialización, altas tasas de desempleo,
incremento en la desigualdad y distribución del ingreso, retracción del Estado en las
funciones de salud y educación, entre otras. Las  fracturas en el cuerpo social resultantes de
estas transformaciones estructurales se manifiestan en una dualización y polarización de la
sociedad consecuente del aumento de la desigualdad social. La agresión cotidiana e
invisible y los múltiples daños consecuentes de estas transformaciones  ligados tanto a la
pobreza como a la desigualdad definen la violencia estructural  que se expresa de forma
evidente en los altos índices de enfermedad y muerte, desempleo, fatalidad, falta de
educación, dolor crónico y sufrimiento.  Esta forma de violencia no sólo es experienciada
individualmente, sino que  afecta a grupos de personas y los sujeta a formas compartidas de
opresión ( Singer, 2001). Por lo que la noción de sufrimiento social viene a identificar las
experiencias grupales resultantes de este tipo rutinario, cotidiano e invisibilizado de
violencia estructural ( Farmer, 1992). Por lo general, estos procesos afectan mayormente a
los conjuntos sociales empobrecidos y marginados socialmente y profundizan   condiciones
de vulnerabilidad social.  Ésta es entendida como el conjunto de procesos de deterioro y
destrucción de las condiciones de vida, de restricción del capital cultural y simbólico, de
reducción de la eficacia de las estrategias de poder, el desmantelamiento y fragmentación
de  la estructura subjetiva y de la trama social de cuidado; como también las prácticas,
estrategias y lógicas desarrolladas por los sujetos y grupos para construir la supervivencia
individual y social, reconstruir las  estrategias sociales de interacción y significación, y las
lógicas del cuidado y reparación de daños (Grimberg, 1999; Epele, 2001).  Parte de este
sufrimiento social  se manifiesta en incontables indicadores de salud, salud mental,
nutrición y desigualdad en el acceso al cuidado de la salud. ( Singer, 2001).   Este deterioro
de las condiciones de vida  ligadas a la pobreza,  se expresa de modo general en el aumento
de la desnutrición infantil, el embarazo temprano, la deserción escolar, el aumento de las
adicciones, e incrementan  la probabilidad de adquirir enfermedades infecciosas entre ellas
el VIH-SIDA.
SITUACIÓN DE LA EPIDEMIA EN NUESTRO PAÍS
La dinámica de la epidemia del VIH-SIDA durante las dos últimas décadas en la
Argentina ha afectado a diferentes conjuntos sociales. Si bien en un principio la mayor
cantidad de infectados se encontraba en la población de  usuarios de drogas intravenosas,  y
de hombres que tienen sexo con hombres, progresivamente  se diversificaron las vías de
contagio afectando a otros múltiples conjuntos sociales.
 Si se analiza la distribución de la población argentina afectada, durante el periodo 1982-
2002, se observa que:
 Los enfermos de SIDA notificados de ambos sexos  entre los 15 y 44 años  (en edad
reproductiva) constituyen  un total de 20.354 enfermos (78,7% hombres; 20,3%
mujeres). La principal vía de transmisión, en este grupo, ha sido el uso de drogas
intravenosas, seguido por la transmisión heterosexual y luego la homosexual;  aunque
el patrón que sigue la epidemia actualmente (2000-2001) es la transmisión
heterosexual como forma predominante,  los usuarios de drogas intravenosas y en
tercer lugar los hombres que tienen sexo con hombres ( Boletín de SIDA, p.13; p 37).
 Aumento en el porcentaje de mujeres afectadas. En la población de sexo femenino
la principal vía de  transmisión ha sido la heterosexual, seguida por las usuarias de
drogas intravenosas. La razón total hombre-mujer es de 3,8 - 1. En el año 2001 del
total de los nuevos infectados el 52% fueron hombres con una razón de 1- 1 hombres
por mujer. ( Boletín de SIDA, p.37; p. 11)
 La transmisión vertical ha sido la principal vía de transmisión para el 96% de los
1511 niños enfermos (notificados al 31 de mayo de 2002), representando el 6,6% del
total de personas con SIDA de la Argentina. (Boletín de SIDA, 2002).
Los datos de casos acumulados (1985-2002) nacionales y de la provincia de Buenos Aires
señalan que el VIH-SIDA es cada vez más joven, más heterosexual, más mujer y más pobre
(Programa de SIDA de la Provincia de Bs. As; Boletín de SIDA, Ministerio de Salud de la
Nación, 2002). Esto se advierte en las tendencias identificadas por las estadísticas  de los
últimos años que  señalan  una mayor prevalencia en conjuntos sociales pauperizados, con
un constante incremento de la transmisión heterosexual, un mayor número de mujeres
afectadas, con un alto porcentaje correlativo de casos acumulados de transmisión vertical.
El VIH-SIDA, como toda  enfermedad de transmisión sexual,  se extiende más allá del
individuo afectado, por lo que también se ven  involucradas  las parejas, el binomio madre-
hijo  y  los  hijos. Las estimaciones del año 2001 acerca de menores de 15 años que han
perdido a su madre o ambos padres  por el VIH-SIDA,  mostraban un total de 14.000.000
de  chicos en el mundo y en Argentina las cifras  son cercanas a 25.000
(UNAIDS/WHO/UNICEF Epidemiological Fact Sheet, 2002). Sin embargo, el problema
de los hijos ha permanecido casi invisibilizado en la historia de la epidemia en nuestro país.
Actualmente se lo  presenta  como una consecuencia de las  elevadas tasas de transmisión
vertical y la creciente transmisión heterosexual de los últimos años, sin considerar también
la dinámica de transmisión heterosexual en los usuarios de drogas intravenosas, afectados
desde el comienzo de la epidemia.
ANTECEDENTES DEL TEMA
 En el campo de las Ciencias Sociales y particularmente en la Antropología, las
investigaciones vinculadas al VIH-SIDA y sus consecuencias en los hijos, se enmarcan
dentro de la corriente teórica de estudios sobre vulnerabilidad  y desamparo social en la
infancia que  involucran  temáticas como: infancia en la calle y la lucha por el espacio
urbano (Scheper- Hughes y Hoffman,  1998),  prácticas de salud  de los  niños trabajadores
callejeros  ( Czerniecki, 2003 ), abuso sexual  (Scheper - Hughes, 1998), las implicancias
de género para la salud de los niños  (Sargent y Harris, 1998 en Scheper- Hughes &
Sargent), la niñez en conflictos bélicos (Olujic, 1998 en Scheper-Hughes & Sargent), el
infanticidio y la construcción de la  maternidad  ( Picone, 1998 en Scheper-Hughes &
Sargent), entre los principales. De este modo, se han llevado a cabo investigaciones  acerca
de los problemas emocionales, educación abortada, problemas de comportamiento,
violencia familiar, embarazo temprano, suicidio y abuso de drogas en infantes y
adolescentes debido a la experiencia de la enfermedad por VIH-SIDA de sus padres   
(Pivnick y Villegas, 199? ).
           La problemática de la orfandad  por el VIH-SIDA,  ha sido analizada extensamente
en los varios países de África  y en menor medida, en las minorías  étnicas de los países
centrales como Estados Unidos y Europa.
En primer lugar,  África posee el 95 % de los 14.000.000 de chicos huérfanos del
mundo debido al SIDA  concentrándose en el Africa Sub-sahariana más del 80% de ellos.
Se estima que para el año 2010  un tercio de los chicos africanos quedarán huérfanos (
Shetty & Powell, 2003). Actualmente, en Kenia 1 de cada 3 chicos menores de 18 años ha
perdido a uno de sus padres y 1 de cada 9 a los dos (Nyambedha et al, 2003).  Esta orfandad
masiva modifica roles familiares, e implica por lo general  dos situaciones: el cuidado de
los huérfanos por sus abuelos o parientes y, jóvenes a cargo de sus hogares que cuidan de
hermanos menores o de sus padres enfermos. Esta situación se manifiesta además en
contextos de extrema pobreza, lo  que incrementa la vulnerabilidad de los chicos y las
mujeres, el mayor riesgo de enfermedad  o muerte debido al escaso acceso a los servicios
básicos y se suman otros problemas como la deserción escolar, cambio en los patrones de
cuidado, traumas psicológicos recurrentes relacionados con   la enfermedad y muerte de sus
padres, seguida por ciclos de pobreza, malnutrición, estigma, explotación y frecuentemente
abuso sexual, entre otros ( Matshalaga, 2001). Las políticas  propuestas  apuntan a
fortalecer la capacidad de las familias extensas y la comunidad (vecinos, amigos, maestros)
para cuidar de los huérfanos, (Shetty & Powell, 2003) y evitar la institucionalización en
orfanatos.  Sin embargo, existe el abandono de chicos y  los hogares a cargo de jóvenes.
En segundo lugar,  en las minorías étnicas  de EEUU, en menor medida, se ha investigado
el impacto cultural y psicológico  de la epidemia en mujeres y niños afro-americanos,   (
Brown, G 2001),  el cuidado de niños a cargo de las  abuelas en familias afro- americanas
con VIH-SIDA ( Carten y Fennoy, 1997) ( Winston, CA 2003), los problemas de conducta
de los adolescentes cuyos padres viven con VIH_SIDA respecto del uso de drogas,
conducta sexual, somatizaciones relacionadas con el estado de sus padres, etc. (Rotheran-
Borus & Stein, 1999).
EN ARGENTINA
            En nuestro país, la situación social y las experiencias de desamparo y orfandad  por
VIH-SIDA han sido escasamente investigadas. Considerando el gran número de huérfanos
ya existentes y la alta probabilidad de su aumento debido a las tendencias que muestra la
epidemia, este trabajo tiene como objetivo reconocer esta problemática social inherente al
proceso de   reproducción del VIH-SIDA, y discutir la potencialidad explicativa de  los
procesos sociales de desamparo y orfandad, como los núcleos centrales para el abordaje de
esta problemática.
             Las nociones de desamparo y orfandad  nos permiten entender el caso  particular
de los hijos de padres afectados  por  la epidemia y  vincular esta situación  a procesos más
generales de vulnerabilidad social. El  desamparo  involucra  toda experiencia subjetiva
de vulnerabilidad social,  producto de la fragilización, desmantelamiento y/o destrucción de
los vínculos familiares, de las redes sociales de soporte a nivel comunitario y Estatal,
sumadas a situaciones de marginalidad social y económica. Constituye  un tipo particular
de sufrimiento social  que afecta a conjuntos sociales marginalizados y empobrecidos de la
sociedad Argentina.
 La orfandad es entendida como la fragilización, desmantelamiento  y /o destrucción de los
vínculos familiares en relación a la pérdida real o potencial de uno o ambos progenitores.
Estas nociones amplias nos permiten reconocer y caracterizar:
  determinadas experiencias, sus consecuencias para el conjunto de niños y adolescentes
afectados
  los malestares y padecimientos corporales, emocionales, sociales asociados a los
procesos de orfandad y desamparo vinculados al VIH-SIDA
  las violencias que los circundan ( estructurales, simbólicas, etc.)
  el conjunto de estrategias de supervivencia (individuales, familiares, comunitarias o
institucionales) y su relación con la resolución o profundización del desamparo.
 De esta manera se pretende analizar el proceso de reproducción de la epidemia, su
vinculación con los procesos políticos y económicos que afectaron a nuestro país,
considerar los procesos de significación individuales y familiares, su impacto en el entorno
familiar y  sus estrategias cotidianas.
CONSIDERACIONES FINALES
Una de las  consecuencias inherentes de la problemática  relacionada con el VIH-SIDA es
el impacto  de la epidemia en el entorno familiar y particularmente,  en los hijos de los
adultos afectados. Si bien  en algunos países se ha estudiado extensamente esta
problemática social, en la Argentina estas experiencias han sido  objeto de escasa
investigación. Las nociones de desamparo y orfandad  permiten identificar y analizar   esta
problemática particular, y a su vez,  vincularla   con procesos más generales de  desamparo
social y violencia estructural que profundizan las condiciones de vulnerabilidad social  de
los conjuntos sociales afectados.  La investigación propuesta facilitará conocer las
experiencias de las personas afectadas por la perdida de su madre o ambos padres por el
VIH-SIDA y determinar las dimensiones y alcances de esta problemática en nuestro país.
Teniendo  en cuenta  el gran número de huérfanos ya existentes y la alta probabilidad de su
aumento debido a las tendencias que muestra la epidemia,  la investigación de esta
problemática hará posible la inclusión de esta temática en aquellos programas
implementados en relación  a la epidemia de VIH-SIDA.
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